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Jak kfehké je moje dité?

Dédicné onemocnéni osteogenesis imperfecta
(Ol) zplUsobuje, Zze kosti ditéte jsou kfehci a nachyl-
né ke zlomenindam. Jak kfehké jsou kosti pravé
vaseho ditéte neni jednoduché jednoznacné stano-
vit. U nékoho muze byt pribéh onemocnéni velmi
mirny s par zlomeninami, u jiného zdvazny s mno-
hocetnymi zlomeninami.

Jako rodice se budete ucdit, jak své ,krehké
dité” pred zlomeninami chranit. Také dalsi ¢lenové
rodiny a blizkého okoli se mohou do procesu uceni
zapojit v rdmci navstév nebo hlidani. Zaroven je
dilezité prfijmout skutecnost, Ze i pres vesSkerou
vasSi pecClivou snahu dité ochranit se bohuzel nelze
zlomeninam zcela vyhnout. Pokud tato situace na-
stane, neni to vase chyba. Presto v téchto situa-
cich mlUzete jako rodice mnohdy citit litost, provi-
néni nebo zlost.




Jak poznam, Zze ma dité zlomeninu?

V prvnim roce zZivota mohou zlomeniny vznik-
nout v pribéhu kazdodenniho pohybu ditéte nebo
i pfi béZné manipulaci, napr. prfi oblékani. U déti v
batolecim véku zlomeniné vétSinou predchazi
zfejmy Uraz. Nékdy miUzZzete slySet lupnuti.

U miminek se bolest projevuje zménou
chovani, placem. Rodice obvykle udavaji, Zze bole-
stivy plac jejich ditéte je jiného charakteru, nez
plac, kdyz ma dité hlad, zizen, je unavené, neciti se
prijemné (teplo, chlad, nepohodlna poloha, Spi-
nava plenka) nebo vyZzaduje pozornost.

Plac z nahlé bolesti se vyznacuje pronikavym,
ostrym a hlasitym kfikem. Zalostny pla¢ a opakujici
se sténani ditéte znacdi spisS bolest mirnéjsiho
a trvalejsiho charakteru.

S prfibyvajicim vékem a vyzravajici komunikaci
vam bude dité postupné schopno samo fict

a ukazat, kde bolest citi. Déti jsou schopné této
komunikace jiz v predsSkolnim véku.




V prfipadé, ZzZe ma dité bolesti, peclivé jej pro-
hlédnéte. VySetrfeni zacinejte pozorovanim jeho
pfirozeného pohybu a sledujte, jestli pouziva
vSechny koncetiny nebo se pohybu ¢i zatéZovani
urcité koncetiny brani. Dité bude mit napriklad
jednu koncetinu poloZzenou u téla a nebude s ni
aktivné pohybovat v prostoru. Pozici koncetiny pak
nezmeéni ani v pripadeé, Ze jej k pohybu lakate.
Soucasné muzZete pozorovat jeji nepfirozené posta-
veni.




Pokud je potfeba, teprve poté dité peclivé pro-
hlédnéte bez oblecCeni. Doporucuje se zacit s prohli-
Zzenim u prstikd a pokracdovat smérem k télu. Sledujte
znamky otoku nebo jiz zminéné deformity. Otok po-
zndte porovnanim velikosti dané oblasti jedné a druhé
strany téla.

MUze se stat, Zze Zzadné zminéné projevy zlomeni-
ny u ditéte nezpozorujete ihned a az opakovany plac
v pribéhu nékolika dni vds upozorni na mozné zrané-
ni. Ve vSech zminénych pripadech je potfeba stav
konzultovat s oSetfujicim lékarem.




Co muZu délat v ramci prevence
vzniku zlomeniny?

PRVNIi ROK ZIVOTA

Zpocdtku mlzete byt velmi nervézni pfi mani-
pulaci s vasim kfehkym ditétem, zejména v doma-
cim prostfedi po navratu z nemocnice. Dulezité je,
aby kontakty s ditétem pri manipulaci byly klidné,
pomalé, jemné a podporujici.

Pri zvedani a noSeni ditéte mu nabidnéte co
nejveétsSi plochu opory, jako byste ho chtéli obe-
jmout celou dlani a vSemi svymi prsty. Vyhnéte se
situacim, kdy dité pri zvedani z podlozky uchopu-
jete v podpazi a pres hrudni kos. P¥rilis silny Uchop
by mohl zplsobit zlomeniny Zeber. Postupné si
osvojite, jakou manipulaci vasSe dité toleruje.
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POLOHOVANI

V pribéhu dne ménte polohu
ditéte, kdyz je bdélé. Pravidelné
polohovani na zada, na brisko i na
boky pomuZe snizit rozvoj deformity koncetin, patere

i hlavicky. Zaroven zména poloh umoziuje ditét
zkoumat okolni prostredi, a tim i zvySuje svoje
senzorické vjemy.

Pfi polohovani (k podloZeni ditéte nebo ohraniceni
jeho prostoru) pouzivejte polohovaci pomutcky, polstare
nebo srolovanou deku. O vhodnosti konkrétnich poloh
se mlUZete poradit se svym fyzioterapeutem. Obecné je
zapotrebi dbat na oblast zad, kde by dité mélo mit
bezpecnou, prijemnou, ale spiS pevnéjsSi oporu. Dité by
nemélo cely den lezet zabofené v klubicku v polstari.

KdyZz se dité zadinda samo postavovat, pohybovat se
v prostoru (lézt, sedat si nebo si stoupat), dbejte na
predem pripravené bezpecné prostredi. V jeho blizkosti
by nemély byt ostré hrany, do kterych se mlzZe uhodit.
VyuZijte meékké ohraniceni prostoru polstarky a pol-
strovanim tak, aby tlumilo pripadné pady; napfiklad pri
ziskavani zkusSenosti se samostatnym sedem.

Méjte na paméti, Ze vasSe krehké dité muzZe byt
celkové pomalejsi v psychomotorickém vyvoji.



PRENASENI DITETE

Pri prenaseni svého
miminka z mistnosti do
mistnosti jej muzete uloiZit
do polsStare. LIELG pro
pochovani miminka
v ndruci a predavani z ndru-
ce do naruce dalsi osobé,
mlzZete bez obav pouiit
polstar.

NoSeni v Satku a v nositkach
je pro déti s Ol naopak
nevhodné.

Pro prepravu ditéte v auté volte dobre polstrova-
né autosedacky, které nejlépe umoznuji polohu
vodorovneé (,,lie flat”). V kocarku by mélo mit dité
dostatecny prostor. Nékteré déti budou potrebovat
navic pridat dalsi vypodlozeni.

KRMENI

Pri kojeni mizete mimin-
ko podloZzit polstarem tak,
aby mélo podlozené celé
télo. Zkontrolujte, Ze dité
nemda ani ruce ani nohy
seviené mezi polstarem
a vasim télem. Pripadné le-
hatko pro krmeni volte
dostatecné velké s polstrova-

nim a bez ostrych hran.




PREBALOVANIi, OBLEKANI

Prebalovani a oblékani
vaseho miminka je dobra pri-
lezitost pro jeho stimulaci.
Pokud mate prebalovaci pult
s pevnymi hranami, ujistéte
se, Ze ma dité dostatek mista
a do hran se nemuUzZe uhodit.
Na prebalovaci pult si mlzZete
poridit mékkou molitanovou
podlozku nebo podloZzku s pa-
métovou pénou, pomoci které
obalite i pripadné hrany.

Pfi prebalovani se vyvarujte tahani ditéte za nozicky
v oblasti kotnikl. Misto toho jej pfidrzujte a nadlehcuj-
te az v oblasti panve, nebo jej ploSnym uUchopem pres
panev naklonte do jedné a druhé strany, coz vam umoini
pod dité vlozit plenku.

Obleceni volte volné, lehké, z prodySnych materidld
a prednost dejte variantam, které umozZnuji co nejvéetsi
mozné rozepnuti. Pfi zapinani cvoékl na obledeni vidy
jako oporu pouzijte svoje ruce, netlacte na télo ditéte.




Béhem oblékani postupujte rovnéz pomalu,
oblékanou koncéetinu muiZete nejdfive pohladit, ¢imz ji
stimulujete a ukazujete tim ditéti, kterou cast téla
budete oblékat a na kterou se soustredite. Jemne
obleceni pretahujte prfes prstiky jak na rukou, tak na
nohou. Postupné nechavejte dité, aby cCast pohybu
provadélo samo. V pribéhu vyvoje pomahejte ditéti jen
tolik, kolik v danou chvili potrebuje.

KOUPANI

Pravé Cas koupani ditéte s Ol
byva pro rodic¢e stresujici. Pred
samotnym koupanim se ujistéte,
Ze mate vSe potrebné pripraveno
a po ruce. K vystlani vanicky si
muUzZete poridit pénovy polstarek
nebo pénové lehdatko na koupani.
Pro starSi déti mUZete do vany
umistit protiskluzovou podlozku.

Cas po koupani lze vyuiit
terapeuticky. Jemné vysouSeni
ruénikem, doplnéné pomalym
vmasirovanim krému, zahrne dité
mnoha senzorickymi prozitky, jez
podpofi jeho vyvoj.




PREDSKOLACI

VasSe dité mozna nebude zvladat vSechny pohybové
aktivity jako jeho vrstevnici. Presto zkuste najit takovy
zajmovy krouzek, ktery je bude bavit a kde se bude
rozvijet ve spolec¢nosti dalSich déti. Z pohybovych aktivit
mlGzZze byt dobrou volbou napriklad plavani, které je
vyborné pro rozvoj fyzické kondice.

Odlehceni ve vodnim prostredi miaze zaroven ditéti
umoznit zvladnout i pohyby, které jsou jinak pro néj
priliS narocné. Mnohdy je to jediné prostredi, ve kterém
se muzZe pohybovat samo. V letnich mésicich je
vybornou variantou pobyt u more. Pohybem v morské
vodé dité posili svalstvo celého téla. PisCity Ci kamenity
povrch aktivuje plosky nohou a zaroven bude vyzvou pro
balancni schopnosti.

Mezi dalsSi varianty vhodné pohybové aktivity patri
obecné aktivity s dlrazem na rozvoj vnimani téla,
koordinace a svalové sily: détska joga, minigolf,
tanecky, bodybalance.

Vhodnou volnocasovou ak-
tivitou je také napriklad é%
skauting. Zafazeni do skaut- T = \;/:\)
ského oddilu poskytuje détem

_ w/\/,a .
vSech vékovych kategorii pra- —~ Ao ~_ )
videlnou nespecifickou pohy-
bovou aktivitu v prirodé, zi-
skani samostatnosti a zodpo-
védnosti za sebe sama i soci-
alni adaptaci. To vSe prispiva

k budovani sebevédomi a udr-
zeni kontaktu s vrstevniky.




SKOLACI A DOSPiVAJiCi -
P

Ve Skolnich dovednostech mivaji déti s Ol lepsi
verbalni projev nez jejich vrstevnici a byvaji celkové
vyzralejSi s ohledem na svlj vék. Problematickda mize
byt naopak matematika a prostorové vnimani, protoze
déti s Ol maji ve svém Zivoté mensSi moznost ziskavat
potrebné pohybové zkuSenosti s prostorem.

Konkrétni sportovni aktivity je potfeba zvazit
individualné dle tiZze onemocnéni, zajmU a dostupnosti.
Obecné se vSak nedoporucuji kontaktni sporty, kde je
vySSi riziko Urazu. Zaroven se nedoporucuji sporty jako
je jizda na koni nebo skakani na trampoliné, kde je
riziko kompresivni zlomeniny paternich obratla.

Pro dosaZzeni socialni zralosti a dospélosti je velmi
dilezité, aby dité meélo zajiStény pravidelny kontakt se
zdravymi vrstevniky. Dité nebo mlady dospély by meéli
byt vedeni k co nejvétsi samostatnosti.
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V pfipadé dlouhodobéjsi imobilizace po operaci Ci
zlomeniné je zapotrebi uzplsobit ditéti domaci pro-
stfredi. Vhodné je zvaizit konzultaci s ergoterapeutem,
ktery vam doporudi, jak =zajistit v byté ¢i domé
bezbariérovy pristup do koupelny a na WC, a projedna
s vami vybér vhodnych kompenzacénich pomicek.




Kdy je potfreba rehabilitace?

Rehabilitace je dlleZzitou soucdsti [écby OlI.
Pravidelna pohybova aktivita umoznuje naplnit
potencial vaseho ditéte v jeho samostatnosti a sobé-
stacnosti. Dostatec¢na svalova sila a koordinace prispi-
vaji k prevenci zbytecnych drazd (pady). Svaly tlumi
prenos narazu, svym pUsobenim ovliviuji formovani
kosti a jejich vzajemna spoluprace tvori zaklad
balanCnich schopnosti.

Rodide i samotné déti se snadno
dostavaji do tzv. bludného kruhu, pro
ktery je typicky strach ze zlomenin. Dité

bude mit tendenci se (kvuli obavé ze
zlomenin) vyhybat pohybovym aktivitam.




POHYBOVYCH
AKTIVIT

ZLOMENINY

ZHORSENI

SNIZENI POHYBOVE

POSTURALNI ZDATNOSTI
A

OBRATNOSTI

STABILITY

Nedostatecna pohybova zkuSenost pritom zplUsobuje
zhorSeni pohybové obratnosti, Sikovnosti i celkové
kondice, coz mlzZe vést ke zbytecnym padim a zranénim,
které dale umocnuji strach z dalsSich zlomenin.



S FYZIOTERAPEUTEM BYSTE SE MELI POTKAT ZA UCELEM:

edukace o rezimovych opatrenich v prvnim

roce zivota

osvojeni si novych pohybovych dovednosti:
samostatny sed, lezeni, stoj a chlize

|écby zlomenin, véetné pooperacni lécby:

udrzeni svalové sily, kondice, obnovy rozsa-
hu pohybu, ovlivhéni kloubnich deformit
rozvoje koordinace, obratnosti a télesné
zdatnosti

UZITECNE ODKAZY

ORGANIZACE \/

https://lomivky.webnode.cz/
https://brittlebone.org/
https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/1017/
osteogenesis-imperfecta

https://oife.org/

https://glasknochen.at/

VIDEONAVODY

https://www.youtube.com/watch?v=epf6s3mGnk8
https://www.youtube.com/watch?v=lbUcHPh97fs
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